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Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD), innefattande ulcerds kolit och Crohns sjukdom, ar
kroniska sjukdomar som inte gar att bota. | flertalet fall insjuknar patienten vid 15-35 ars
alder och lever med sjukdomen under resten av sitt liv medkontinuerlig behov av
specialistsjukvard. Behandlingen av IBD har de senaste aren andrats radikalt efter
inforande av nya mediciner och operationsmetoder. Fler har kunnat atervanda till ett
battre liv med farre sjukskrivningar och betydligt mindre slutenvard. | samband med de
nya battre terapierna har varden blivit mer komplex med behov av noggrann évervakning
och ett fungerande samarbete mellan gastroenterologer och kolorektalkirurger for att
patienterna skall kunna dra nytta av behandlingen. Nya lakemedel ar dessutom férenade
med hoga kostnader, oftast mer dn 100 000 kr per patient och ar. Patientorganisationen
har pekat pa att IBD-varden inte ar jamlik i Sverige. Tillgangen till kirurgi skiljer sig at och
vantetiderna varierar mellan olika regioner och inom samma region. Flera personer
tvingas vanta pa operation i flera ar med stort lidande och langa sjukskrivningar som foljd.
Vissa individer har aberopat vardgarantin och blivit opererade pa andra kliniker utanfor
regionen. Det har ocksa uppmaéarksammats att inférande av standardiserat vardforlopp for
kolorektalcancer lett till undantrangningseffekter for IBD-varden. IBD-patienterna har fatt
svarare att komma till endoskopiska undersdkningar och vantetiden for operationer har
forlangts. Optimal IBD-kirurgi ar beroende av tillgang till laparoskopiska
operationsmetoder av erfarna kolorektalkirurger och tillgang till avancerade
proktologiska behandlingar.

For att sdkerstalla att alla invanare erbjuds lika vard ar det darfor viktigt att undersdka hur
forhallanden ser ut i S6dra sjukvardsregionen.

Malsattning med delprojektet
- Att ta fram ett forslag avseende IBD-varden i Sodra sjukvardsregionen sa att god
och jamlik IBD vard kan uppnas.
- Att foresla hur den elektiva IBD-kirurgin skall omfordelas i Sodra
sjukvardsregionen.
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- Att beakta kompetensforsorjningen da det i delar av S6dra sjukvardsregionen
rader en pataglig brist pa viktiga kompetenser inom omradet.

Rekommenderad diagnostik och behandling
For att minska patientlidande och kostnader f6r samhallet har foretradare for berdrda
professioner satt upp féljande rekommendationer for god IBD-vard:

e Patienten skall traffa gastroenterolog inom tva veckor.

e Koloskopi och eventuell tunntarmsundersékning skall ske inom tva veckor efter
besok hos gastroenterolog.

¢ Den medicinska behandlingen maste individanpassas. Flera patienter behéver
potent immundampande behandling vilket kraver tata uppfoljningar for att
undvika risker och utvardera effekt. Vid en del av behandlingarna kan effekten
komma forst efter flera manader. Patienter bor sta pa en fungerande behandling
inom sex manader.

e Fran beslut om operation bor det inte ta mer an tva manader tills patienten ar
opererad. Beslutet skall foregas av diskussion pa multidisciplinar konferens (MDK).

e Kvalitetsindikatorer bor féljas pa alla enheter som bedriver IBD-vard.

Gruppmedlemmar
En forfragan om att inga i arbetsgruppen gick ut till samtliga sjukhus i Sodra
sjukvardsregionen. Den slutliga gruppsammanséattningen ser ut enligt féljande:

Olof Grip (ordforande) gastroenterolog Sus

Peter Andersson kirurg Blekingesjukhuset
Linus Axelsson kirurg Blekingesjukhuset
Pamela Buchwald kirurg SuUs

Patricia Ebbersten sjukskoterska Helsingborgs lasarett
Ida Elofsson sjukskoterska Centrallasarettet Vaxjo

Per Hammarlund
Gunilla Hoffman

gastroenterolog
gastroenterolog

Angelholms lasarett
Centralsjukhuset Kristianstad

Olof Jansson kirurg SuUs

Martin Lindsten kirurg Sus, Backenbottencentrum
Patricia Maldonado  kirurg Sus, Backenbottencentrum
Oystein Mo gastroenterolog Hallands sjukhus Halmstad
Catharina Selin sjukskoterska Centralsjukhuset Kristianstad
Katarina Svensson sjukskoterska Trelleborgs lasarett

Maria Van der Pals barnlakare SUS

Gerd Winoy Mowitz

Antoni Zawadzki

patientrepresentant

kirurg

Sodra sjukvardsregionen

Mag-tarmféreningen
SUS, Backenbottencentrum



Tidplan

Uppdraget gavs november 2018 med berdknad delrapport till samarbetsgruppen februari
2019 och slutrapport maj 2019. Slutfasen i arbetet har av olika anledningar fordrojts efter
en inledande aktiv fas under 2019. Under hosten 2021 har slutsatser och forslag
uppdaterats och under vintern 2021-2022 har underlag avseende demografi och
bemanning uppdaterats.

Nuldge och analys
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Situationen pa sjukhusen i S6dra sjukvardsregionen

Detaljerad information fran sjukhusen i Halmstad, Vaxjo med Ljungby, Karlskrona,
Angelholm, Helsingborg, Kristianstad, Malmé (Sus), Trelleborg och Ystad redovisas i
separat bilaga (bilaga: Redovisning av ldkar- och sjukskéterskebemanning, véintetider och
antalet pdgdende studier per sjukhus ).

Volymer

Antal individer med inflammatorisk tarmsjukdom per region métt i promille av den totala
befolkningen. Data hamtad fran Socialstyrelsens Patientregister och Statistiska
Centralbyrans befolkningsstatistik.

Sodra sjukvardsregionen

IBD-patienter
Patientregistret | IBD-Prevalens (%)

Befolkning 2021-12-31

Blekinge 158 937 1044 6,56%0
340 243 1356 3,99%o
Sodra Halland* 141511 632 4,67%0
Kronoberg 203 340 549 2,70%0
1402 425 8975 6,40%o

Summa SSVR 1906 213 (2 104 945) 11 200 (11 924) 5,88%o (5,67%o0)

* S6dra Halland (Halmstads-Hylte-Laholms kommuner) ingdr i S6dra sjukvardsregionen och de nordliga
hallandskommunerna samverkar primdrt med Véstra sjukvardsregionen. IBD-patienterna i sédra Halland utgér de som
har registrerats pd Hallands sjukhus Halmstad. DG samtliga sjukhus i Halland ingar i en gemensam férvaltning och for
fullsténdighetens skull redovisas hela Halland i denna tabell.
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Spridningen i antal individer med IBD per sjukhus varierar fran som lagst 282 i Ystad till
som mest 5 151 pa Sus (se bilaga).

Fl6den och vantetider
Jamfoért med rekommendationerna for god IBD-vard (se bakgrund) uppfylls inte nagon av
dessa i Sodra sjukvardsregionen.

e Patienten skall tréiffa en gastroenterolog inom tva veckor. | genomsnitt genomfoérs
70% av nybesdken inom 3 manader pa mag-tarmmottagningarna. Varierar mellan
0-100%. Vantetiden efter planerat aterbesdk for den patient som vantat langst
varierar mellan 0-26 manader. | genomsnitt har de patienter som vantat langst
blivit kallade 12 manader efter planerat datum.

e Koloskopi och eventuell tunntarmsundersékning skall ske inom tva veckor efter
besbk hos gastroenterolog. Enbart 1 av 9 sjukhus har méjlighet att utféra
sigmoideoskopier pa mottagningen. Vantetiden for oprioriterad koloskopi varierar
mellan 2-11 manader, med medelvantetid 5 manader. Digital bilddokumentation
vid koloskopi sker enbart pa 6 av 9 sjukhus. Vantetiden for tunntarms-
undersokning med DT-enterografi varierar mellan 1-4 manader, snitt 3 manader
och for MR-enterografi 6 manader. Kapselundersdkning av tunntarmen utfors pa 6
av 9 sjukhus med en vantetid mellan 0,5-3 manader, snittvantetid 2 manader.

e Frdn beslut om operation bér det inte ta mer dn tvd manader tills patienten ér
opererad. Beslutet skall féregds av diskussion pd multidisciplindr konferens (MDK).
Multidisciplinar IBD-konferens sker regelbundet pa 6, vid behov pa 2 och saknas
pa 1 av 9 sjukhus. Vantetiden for ileocekalresektion (borttagning av del av
tunntarm och forsta delen av tjocktarmen) varierar mellan 1-16 manader, snitt 6
manader; elektiv kolektomi (borttagning av hela tjocktarmen) 3-11 manader, snitt
5 manader; ileorektalanastomos (koppling mellan tunntarm och dndtarm) 1-48
manader, snitt 15 manader; backenreservoir (konstgjord "andtarm” for patienter
med bortopererad tjocktarm) 2-48 manader, snitt 19 manader. Andelen
laparaskopisk IBD-kirurgi varierar mellan 0-70%, i snitt opereras 40%
laparaskopiskt. Vantetiden for perianal fistelkirurgi varierar mellan 0,5-3 manader
med en snittvantetid pa 2 manader. Vantetiden for anal dilatation varierar mellan
0-2 manader, snitt 1 manad.

Data fran kvalitetsregister

Enkla indikatorer med madjlighet till hog tackningsgrad ar framtagna av det nationella
kvalitetsregistret SWIBREG for att synliggdra och spegla kvalitet och effektivitet for god
vard och omsorg. Indikatorerna ar ett underlag som ska stédja huvudman och utférare i
deras arbete med att forbattra verksamheterna och belysa IBD-varden fran bade
patientens och vardgivarens perspektiv. De parametrar som foljs ar funktionsnedséattning,
tillgénglighet, vardgivarens skattning av sjukdomsaktivitet samt tva objektiva biomarkérer
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for sjukdomen, CRP och faeces-kalprotektin. Dessa redovisas med hur stor andel av
patienterna pa enheten som har ett registrerat varde och det senaste vardet under det
sista dret. For att kunna utvardera IBD-varden med de nationella kvalitetsindikatorerna
kravs det att patienterna registreras i SWIBREG.

e Kvalitetsindikatorerna bér féljas pa alla enheter som bedriver IBD-vdrd.
Registrering i det nationella kvalitetsregistret SWIBREG sker pa alla sjukhusen
utom tva med varierande tackning fran 0-90%. | sjukvardsregionen ar 42% av alla
IBD-patienter registrerade i SWIBREG. Aktuella data saknas pa de flesta enheter
for att kunna gora jamforelser dem emellan.

Kompetensforsorjning och resurssituation idag och framat

For att optimalt kunna ta hand om IBD-patienter pa mag-tarmmottagningarna kravs
gastroenterologer och sjukskoterskor. Totalt i sjukvardsregionen finns det 54
gastroenterologer (specialistlakare) som i snitt lagger 40% av sin tid pa IBD-vard samt 25
ST-lakare inom gastroenterologi som lagger i snitt 20% av sin tid pa IBD-vard. Totalt finns
det 42,5 sjukskoterskor pa mag-tarmmottagningarna som i snitt lagger 70% av sin tid pa
arbete med IBD-vard.

Sammanfattningsvis kan en gastroenterolog som till 40% ar sysselsatt med vard av IBD-
patienter ta hand om 250 patienter/ar och en sjukskoterska som till 70% arbetar med IBD
vard kan ta hand om 350 patienter/ar. En ST-lakare som lagger 20% av sin tid pa IBD-vard
bed6ms klara av 80 patienter/ar. Tjanstgoringen for en gastroenterolog motsvarar tre ST-
lakare.

Réknat pa antalet IBD-patienter i sjukvardsregionen kravs 71 gastroenterologer och 42
sjukskoterskor. Sus utgor ett undantag for hur stor del av tjansten som utgoérs av IBD-vard
da flera gastroenterologer har kombinationstjanster, raknar dar med en 30% tjanstgoring
for IBD-vard. Raknat per enhet och antalet IBD-patienter fordelar sig behovet enligt
foljande:

Bemanning idag (antal) Berdknat behov (antal)
Gastroenterolog | ST- | Sjukskoterskor | Gastroenterolog + Sjukskoterska
lakare ST-lakare (antal som
(antal som saknas) saknas)
Sus 26 16 11 35(-1,3) 16(-5)
Trelleborg 3 1 3 2,6(-0,5) 1,9(0)
Ystad 1 - 4 1,5(-0,5) 1,5(0)
Kristianstad 6 1 6 6,8(-1) 4,8(0)
Helsingborg 7 1 4 7(0) 3,8(0)
Angelholm 2 1 - 2,7(-0,7) 1,9(-1,9)
Halmstad 4 2 5 4,3(-0,3) 3,0(-1)
Viaxj6-Ljungby 3 3 7 5,8(-2,1) 4,3(0)
Blekingesjukhuset 2 - 2,5 5,3(-3,3) 5,3(-2,8)
S:a SSVR 54 25 42,5 71(-9,7) 42,5 (-10,7)
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| sjukvardsregionen ar 10 gastroenterologer och 7 sjukskodterskor over 60 ar (se bilaga).

Kompetensutveckling - sjukskoterskor
Grundutbildningen for sjukskoterskor innehaller endast enstaka timmar inom damnet
tarmsjukdomar. Nagon planerad utokning av detta finns inte i dagslaget.

Nagon reglerad specialistutbildning finns inte idag. Det finns inte heller nagot uttalat
behov frdn huvudméannen eller UKA av en sérskild specialistutbildning i gastroenterologisk
omvardnad.

Uppdragsutbildning inom IBD finns pa Maria Cederschiolds hogskola (tidigare Ersta
Skéndal) som erbjuder natbaserad utbildning pa 7,5 Hp. Kommande utbildningar &r annu
inte tidsatta. Inflammatorisk tarmsjukdom, férdjupning for sjukskéterskor (IBD) - Marie
Cederschiold hégskola (mchs.se)

Specialistforeningarna anordnar vanligtvis nationella utbildningsdagar vartannat ar och i
Region Skane anordnas sa kallade regiondagar. Vid nagot tillfalle har sarskilda
omvardnadspass anordnats.

IBD-kirurgi

IBD-kirurgi utfors i Vaxjo, Halmstad, Karlskrona, Helsingborg, Kristianstad, Malmo och
Ystad. Antalet IBD-operationer ar relativt fa. Totalt finns det 54 kirurger (specialistldkare)
som utfor IBD-kirurgi och 25 ST-lakare inom kirurgi med inriktning mot IBD-kirurgi.

En separat grupp med uppdrag att diskutera elektiva IBD-kirurgins férdelning i Sédra
sjukvardsregionen har tidigare tagit fram ett forslag. Harvid foreslas centralisering av
ingrepp som ar icke-frekventa, sasom reresektioner (fornyad operation dar del av tarm
tas bort), backenreservoirer och avancerad fistelkirurgi. Bakgrunden till forslaget ar att
det kravs att man har en viss mangd patienter for att uppratthalla kompetensen.
Gruppens forslag ar att Sus och Karlskrona ansvarar for den icke-frekventa IBD-kirurgin,
medan oOvrig kirurgi fortsatter att goras pa fler sjukhus. Just nu ar man i ett skede att
overféra kompetens fran en kirurggeneration till nasta, detta galler t.ex. Karlskrona och
Malmo, dar bada ar angelagna om en viss operationsvolym. Begransande faktorer ar
tillgang pa operationspersonal, narkospersonal, operationssalar samt vardplatser vilket i
sin tur ar kopplat till bristen pa sjukskoterskor.

Barn med IBD

Exakta uppgifter om hur manga barn med IBD som far vard saknas. Enligt arsrapport fran
SWIBREG finns det ca 1400 barn med IBD i Sverige vilket innebér att det i Sodra
sjukvardsregionen skulle finnas ca 250 barn. Speciella behov foreligger hos barn med IBD.
Vid val av behandling ar det viktigt att ta hansyn till barnets langdtillvaxt och mognad for
att undvika livslanga men.
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https://www.mchs.se/uppdragsutbildning/vara-utbildningar/uppdragsutbildning/inflammatorisk-tarmsjukdom-fordjupning-for-sjukskoterskor-ibd.html
https://www.mchs.se/uppdragsutbildning/vara-utbildningar/uppdragsutbildning/inflammatorisk-tarmsjukdom-fordjupning-for-sjukskoterskor-ibd.html

Forskning och utveckling

Antalet pagaende forskningsprojekt i Sodra sjukvardsregionen uppgar till 30 stycken varav
de flesta finns pa Sus som har 25 stycken, 3 i Halmstad och 2 i Kristianstad. 7 av 10
sjukhus har inget pagaende projekt. Resultatet kan i sig vara férvantad utifran att den
medicinska forskningen i Sodra sjukvardsregionen ar starkt férankrad till Sus. Det behdvs
tid for utveckling, utvardering och forandring av arbetssatt, reflexion och fordjupning. Det
behdvs utrymme for forskning. Detta ar inte tillgodosett i tillracklig utstrackning idag.
Exempel pa ett omrade som ar i behov av att utvecklas och foljas upp ar matinstrument
for systematisk bedomnings av omvardnadsindikatorer.

Forslag pa okat samarbete/arbetsfordelning

- " Beslut Beslut " Folja
Nuldge Férslag SRVN huvudman Infdra upp

Delprojekt
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Sammanfattning av problemomraden/utvecklingsomraden

1. Oppenvardsverksamheten ir kdrnan i IBD-vdrden. Behandlingen har blivit mer
komplex och kraver storre insatser jamfor med tidigare bland annat pa grund av
nya potenta lakemedel. Idag prioriteras slutenvarden bemanningsmassigt. Detta
far negativa foljder for 6ppenvarden och skapar en kdnsla av otillrdacklighet hos
den personal som arbetar i 6ppenvard vilket i sin tur leder till hog
personalomsattning, bristande patientsakerhet och arbetsmiljoproblem for
kvarvarande personal.

2. Brist pd sjukskoterskor med kompetens inom gastroenterologi. Antalet inrattade
tjdnster ar for fa och det finns idag inte nagon vidareutbildning inom omradet.
Tillgang till utbildning skulle 6ka intresset for att arbeta som sjukskoterska inom
gastroenterologi. Nagon specialistutbildning for sjukskoterskor finns inte i dag och
uppdragsutbildning finns enbart i Stockholm.

3. Det finns ett behov av att stirka IBD-teamen pa flera av sjukhusen i Sédra
sjukvardsregionen t.ex. genom att infora fler multidisciplindra konferenser (MDK).
Pa mindre enheter arbetar ofta lakare, sjukskoterskor, dietister och kuratorer
ensamma. Antalet behandlingskonferenser (MDK) ar for fa vilket okar risken for
ojamlik vard och suboptimering av verksamheten.

4. Tillgdngligheten for patienter med IBD maste férbattras, bade géllande
undersokningar, behandling, uppféljning och maijlighet till kontakt vid behov.

5. Nutritionsfragor ar centrala for IBD-patienter vilket kraver dietistresurser med
specialkompetens inom omradet. Den mentala hédlsan ar ofta ocksa patagligt
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nedsatt hos manga IBD-patienter vilket kraver tillgang till psykologer med
specialintresse av gastroenterologi.

6. FOr att kunna mata, utvardera och sakerstalla kvaliteten pa IBD-varden kravs
hogre tackningsgrad i det nationella kvalitetsregistret SWIBREG, vilket aven
behover inkludera uppfdljning av omvardnadsindikatorer.

7. 1BD-patienter i behov av kirurgi far idag vanta alltfor Iang tid pa kirurgi vilket
paverkar livskvalitet och det langsiktiga medicinska resultatet. Da det absoluta
antalet IBD-operationer som utfors i regionen ar fa, kravs det en relativt
begransad insats for att radikalt forbattra livskvaliteten och minska langvariga
sjukskrivningarna i vantan pa operation.

8. Det finns en risk att IBD-patienter trangs undan av andra patientgrupper t.ex.
patienter med misstanke om cancersjukdom. Inférandet av screening for
kolorektalcancer kommer sannolikt att ytterligare medféra undantrangning av
IBD-patienter om man inte samtidigt 6kar koloskopikapaciteten. IBD patienter har
en hogre risk for cancer.

9. Det finns ocksa en risk for undantrangning av IBD-patienter pga. 6kande antal
remisser fran primarvarden. Stérre tydlighet i gransdragningen mellan priméarvard
och specialistvard kravs for att minska denna risk.

10. Samarbetet mellan barnldkare och gastroenterologer och kirurger vid behandling
av barn med IBD brister. Detta galler dven samarbete mellan vuxenkirurger och
barnkirurger nar det géller IBD-kirurgin pa tonaringar.

11. Patientmedverkan behdver utvecklas for en personcentrerad och sammanhallen
vard.

Forslag till atgarder for att mota beskrivna problemomraden
1. Oppenvardsverksamheten méste prioriteras. Detta kraver fler gastroenterologer

och sjukskoterskor eller att dagens personal avsatter storre andel av sin arbetstid
for IBD-vard och inte splittras av andra arbetsuppgifter.

2. | brist pa etablerad vidareutbildning inom gastroenterologi bor region-
Overgripande utbildning for sjukskdterskor for att starka kompetensen och dka
attraktionen tillskapas. Sddan utbildning kan garna goras i samarbete med
universitet och hogskola. Vid arbete med IBD patienter bor fortbildning
motsvarande 7,5 hp vara en naturlig del av fortbildningen. Riktade
kompetensutvecklingsdagar bor tillskapas for samtliga yrkeskategorier.

Sodra sjukvardsregionen



3. Sjukvardsregionala behandlingskonferenser (MDK) bor utdkas for att optimera
behandlingen for vissa IBD-patienter. Inom ramen for delprojekt 25 (kliniska
distansmoten) har IBD-verksamhetens behov lyfts.

4. For att tacka nuvarande brist och mota 6kat behov i framtiden behovs fler ST-
tjidnster inom gastroenterologi. Det kravs ocksa fler kirurger som specialiserar sig
inom kolorektalkirurgi och fler specialister inom barnmedicin med inriktning
gastroenterologi.

5. Dietist och psykolog bor ingd i IBD-teamet. Stresshantering med hjalp av iKBT kan
forbattra situationen for manga patienter.

6. Det bor vara obligatoriskt att registrera alla IBD-patienter i SWIBREG. Automatisk
overforing av data fran journal till register bor utvecklas for att minimera
dubbelregistrering. Omvardnadsindikatorer behéver utvecklas for att mata hela
vardprocessen.

7. FOr att kunna operera patienter med IBD inom rekommenderad tid kravs
forandrad prioritering och omstrukturering av tillgdngligt operationsutrymme.
Regionovergripande fasta operationstider for mindre avancerad IBD-kirurgi kan
sannolikt underlatta planeringen och genomférandet. Avancerad rekonstruktiv
IBD-kirurgi kommer troligen att inga i nationell hogspecialiserad vard. For att
tilldelas sadan verksamhet kommer héga krav pa kvalitet och tillganglighet att
stallas. Om Sodra sjukvardsregionen vill ansvara for nationellt hogspecialiserad
vard inom detta kravs en tydlig satsning pa ett center for det.

8. Tillgangen till koloskopi maste 6ka genom utbildning och fler resurser. Fler
enheter eller 6kad kapacitet hos befintliga enheter behdvs. Det finns dven ett
behov av hogre kvalitet pa de koloskopier som genomfor idag for att minska
behovet av upprepade undersdkningar. Dessa atgarder innebar ocksa att enheter
som utfér hogspecialiserade ingrepp avlastas. Vid upphandling av externa
koloskopienheter bor hogkvalitativ endoskopi definieras och vara ett krav for
avtal.

9. Tydligare ansvarsfordelningen mellan primarvard och specialistvard ar dnskvart.
Kommande personcentrerat och sammanhallet vardforlopp for inflammatorisk
tarmsjukdom férvantas bidra till detta.

10. Regionala multidisciplindra konferenser (MDK) bér dven inféras for barn med
avancerad sjukdom samt infor kirurgi pa barn. Viktigt med dialog mellan barn- och
vuxenkirurger om ansvarsfordelningen for tonaringar och var dessa operationer
ska utforas.

11. Samverkan med patientféretradare bor utvecklas for att starka den
peroncentrerade och sammanhallina varden.
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Beslut i Sodra regionvardsnamnden

Efter Sodra regionvardsnamndens stallningstagande tar respektive region beslut om hur
foreslagna atgarder ska inforas.

Uppfdljning av beslutet gors efter ett ar av Sodra regionvardsnamnden.

Beslutsprocess i respektive region samt uppfoéljning

Delprojekt
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Delprojekt Beslut
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Efter Sodra regionvardsnamndens stallningstagande tar respektive region beslut om hur
foreslagna atgarder ska inforas.
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Uppfdljning av beslutet gors efter ett ar av Sodra regionvardsnamnden.
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